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Resumen
La progresiva disminución de la mortalidad 
en pediatría condiciona un aumento de 
la morbilidad de los pacientes que antes 
morían y ahora quedan en una situación 
de fragilidad. En la atención paliativa de 
estos niños y de sus familias los problemas 
éticos más habituales están relacionados 
FRQODWRPDGHGHFLVLRQHVDOÀQDOGHOD
vida. También suponen un reto y una 
oportunidad la mejora en la comunicación 
de malas noticias y la justa distribución de 
los recursos —limitados— que se dedican a 
los cuidados paliativos pediátricos.
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Abstract
The progressive reduction in mortality in 
paediatrics conditions poses an increased 
morbidity in patients who would formerly 
die but who now may survive in a fragile 
state. The palliative care of these children 
and concerns raised by families are the 
most common ethical problems that 
appear when decisions need to be made at 
the end of their life. This approach poses 
both a challenge and an opportunity in 
improving the reporting of bad news as 
well as addressing the fair and appropriate 
distribution of resources —often limited— 
for palliative care in paediatrics.
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Biodebate
En los últimos años los Cuidados Pa-
liativos (CP) han experimentado una 
transición conceptual que se ha tradu-
cido en dos aspectos: el avance de su 
introducción y su ampliación a pacien-
tes con enfermedad no oncológica. En 
pediatría también se ha producido 
esta transición conceptual.
En Cataluña cada año mueren entre 
400 y 500 pacientes menores de 20 
años. Se estima que más del 60% de 
ellos mueren a consecuencia de una 
enfermedad que hace de la muerte 
algo más o menos previsible. La ma-
yoría de estas muertes ocurren en los 
KRVSLWDOHV HQ XQLGDGHV GH FXLGDGRV
intensivos neonatales y pediátricas y 
en las plantas de hospitalización. Son 
relativamente pocos los casos en los 
TXH OD PXHUWH VH SURGXFH HQ FDVD
DXQTXH SDUDGyMLFDPHQWH HVWH VXH-
le ser el lugar más deseado por las 
IDPLOLDV 6LQ HPEDUJR HV FLHUWR TXH
cada vez más niños pueden morir en 
casa gracias a la demanda social y al 
apoyo de los profesionales. Morir en 
casa sería más frecuente si hubiera 
una adecuación de los recursos a las 
necesidades.
El aumento exponencial de conoci-
mientos y el avance tecnológico han 
SHUPLWLGR GLVPLQXLU OD PRUWDOLGDG
sobre todo en los países desarrolla-
GRV SHUR DXPHQWDQ OD PRUELOLGDG \
consecuentemente las situaciones de 
IUDJLOLGDG 'HVJUDFLDGDPHQWH VLJXH
habiendo enfermedades que amena-
zan o que limitan la vida del niño y 
TXHKDFHQTXHHQDOJXQRVFDVRVHVWH
no pueda llegar a la edad adulta. Los 
pacientes con estas enfermedades son 
tributarios de atención paliativa pe-
diátrica. En Cataluña se estima que 
hasta 1.000 niños tendrían necesidad 
de atención paliativa especializada.
Los cuidados paliativos pediátricos 
prestan una atención centrada en 
ODV SHUVRQDV HO SDFLHQWH VX IDPLOLD
y los profesionales que lo atienden. 
/D GHÀQLFLyQPiV DFHSWDGD HV OD GH
la Association for Children’s Palliative 
Care (ACT): «Los CP para niños y adul-
tos jóvenes con enfermedades que li-
mitan la vida son un enfoque activo 
\KROtVWLFRSDUDFXLGDUGHVGHHOGLDJ-
QyVWLFRGXUDQWH ODYLGD\HOSURFHVR
GHPXHUWHDOQLxR\ VX IDPLOLD7LH-
QHQHQFXHQWDODVQHFHVLGDGHVItVLFDV
HPRFLRQDOHV VRFLDOHV \ HVSLULWXDOHV
y se proponen optimizar la calidad de 
YLGD,QFOX\HQHOFRQWUROGHVtQWRPDV
el descanso familiar y el cuidado du-
UDQWH WRGR HO SURFHVR GH PXHUWH H
incluso el duelo de la familia».
El nivel de atención requerida puede 
variar según la enfermedad y el mo-
mento evolutivo de esta; en algunos 
casos basta con un enfoque paliativo 
\ HQ RWURV SXHGH VHU QHFHVDULD OD
atención en una unidad especializada.
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En la atención paliativa pediátrica los 
problemas éticos más frecuentes sue-
len estar relacionados con la toma de 
GHFLVLRQHVDOÀQDOGHODYLGD6HWUDWD
de un aspecto complejo porque en la 
SUiFWLFD SHGLiWULFD D PHQXGR QRV
encontramos ante la incapacidad del 
niño para actuar de manera autóno-
PD \ HQ HVWRV FDVRV ORV SDGUHV VH
convierten en los representantes por 
sustitución. También hay que tener en 
cuenta otras cuestiones éticas rela-
cionadas con la comunicación de ma-
las noticias y la correcta distribución 
de los recursos limitados en CP pe-
GLiWULFRV$FRQWLQXDFLyQDQDOL]DPRV
brevemente estas cuestiones.
7RPDGHGHFLVLRQHVDOÀQDOGHODYLGD
(Q FXLGDGRV SDOLDWLYRV SHGLiWULFRV
para que el niño pueda tomar decisio-
nes es importante que tenga o adquie-
ra las siguientes capacidades:
• La capacidad de razonamiento de 
las futuras implicaciones de la deci-
sión y de ponderación de los riesgos 
\EHQHÀFLRV
• La capacidad de actuar de forma 
autónoma sin depender exclusiva-
mente de la autoridad de los pa-
dres y/o médicos.
/D WRPD GH GHFLVLRQHV DO ÀQDO GH OD
vida debe ser más que nunca un pro-
ceso de  colaboración entre los dife-
UHQWHVSURIHVLRQDOHVSHURIXQGDPHQ-
WDOPHQWH HQWUH HO QLxR VX IDPLOLD \
los profesionales que los atienden. Los 
SURIHVLRQDOHVDWUDYpVGHXQSURFHVR
GH FRPXQLFDFLyQ DELHUWR KRQHVWR \
YHUD] GHEHQ JHQHUDU FRQÀDQ]D WDQ-
to en el paciente como en su fami-
OLDSDUDTXHVHGHQFXHQWDGHTXHOD
DWHQFLyQ SDOLDWLYD HMHUFLGD GHVGH OD
LQWHUGLVFLSOLQDULHGDG SXHGH DSRUWDU
PXFKRVEHQHÀFLRVVLVHWRPDQEXHQDV
decisiones.
(Q &DWDOXxD HO PRGHOR GH SODQLÀFD-
ción de decisiones anticipadas con-
templa que los menores tengan re-
conocido el derecho a decidir por sí 
mismos en el ámbito sanitario a partir 
de los 16 años (mayoría de edad sa-
QLWDULDVDOYRDOJXQDVH[FHSFLRQHV\
también se reconoce este derecho a 
decidir autónomamente (dar el con-
sentimiento por sí mismos) en el caso 
de los menores de entre 12 y 15 años 
PHQRUPDGXURTXHWHQJDQVXÀFLHQWH
madurez intelectual y emocional para 
comprender el alcance de la interven-
FLyQVREUHVXVDOXGVDOYRORVFDVRVHQ
que la legislación sanitaria disponga 
otra cosa. Hay situaciones en las que 
el derecho a tomar decisiones no se 
UHVSHWDORVXÀFLHQWHSRUORTXHHVQH-
cesario apostar por una mayor forma-
ción de los profesionales y darles las 
herramientas necesarias para poder 
OOHYDUDFDERHVWDSODQLÀFDFLyQ
Los padres tienen un papel fundamen-
WDOHQODWRPDGHGHFLVLRQHVSHURQR
VRQ ORV ~QLFRV SURWDJRQLVWDV HO QLxR
es el centro de todas las decisiones y 
el objetivo es tomar las decisiones en 
VXEHQHÀFLR'DGRHOSURFHVRGLQiPL-
FRGHDGTXLVLFLyQGHDXWRQRPtDH[LV-
te un contínuum entre el cuidado que 
ejercen los padres sobre el niño y su 
propio autocuidado. Esto hace que se 
le deba tener en cuenta en la toma de 
GHFLVLRQHVHQODPHGLGDGHVXJUDGR
GHPDGXUH]\SDUDHOORVHOHGHEHLU
informando adecuadamente. Hay ca-
sos en que la enfermedad produce una 
grave afectación neurológica y la ca-
pacidad de decidir se ve prácticamen-
te abolida. En estos casos los padres o 
tutores actuarán siempre como repre-
VHQWDQWHVLQGHSHQGLHQWHPHQWHGHOD
L
DWRPDGHGHFLVLRQHVDOÀQDOGHODYLGDGHEH
ser más que nunca un proceso de colaboración 
HQWUHORVGLIHUHQWHVSURIHVLRQDOHVSHUR
IXQGDPHQWDOPHQWHHQWUHHOQLxRVXIDPLOLD\ORV
profesionales que los atienden
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edad. En estas situaciones los profe-
sionales deben actuar como garantes 
del mejor interés del niño.
La familia y el profesional tienen un 
papel clave en el «empoderamiento» 
del niño en cuanto a capacitar al me-
QRU SDUD KDFHUOH SDUWtFLSH DO Pi[L-
PRHQODVGHFLVLRQHVTXHOHDIHFWDQ
a medida que este crece y madura. 
Independientemente del grado de 
PDGXUH]GHOSDFLHQWHVHGHEHSHUVH-
guir un equilibrio entre la indicación 
médica que hacen los profesionales y 
los deseos del niño y de la familia. Los 
profesionales deben disponer de la 
mayor evidencia posible de los moti-
YRV\FRQVHFXHQFLDVGHXQDGHFLVLyQ
\ODIDPLOLDGHEHDSRUWDUVXVYDORUHV
GHVHRV\ELRJUDItD(OFRQÁLFWRSXHGH
aparecer cuando la familia y el equipo 
están en desacuerdo en cuál es o cuá-
les son las medidas adecuadas para 
HO©PHMRULQWHUpVGHOQLxRª\VLELHQ
HVWRHVORPiVLPSRUWDQWHHQDOJXQRV
casos hay que dar tiempo a las fami-
lias para ajustar las expectativas a la 
UHDOLGDG'HHVWDPDQHUD\FRQXQD
ySWLPD FRPXQLFDFLyQ VXHOHQ UHVRO-
verse la mayoría de desacuerdos.
Hablar de toma de decisiones impli-
ca que el profesional busque la mejor 
adecuación de las medidas diagnósti-
FDV\WHUDSpXWLFDV(QHVWHDVSHFWRDO
ÀQDOGHODYLGDHQSHGLDWUtDHVSHUWL-
nente hablar de dos conceptos o situa-
FLRQHVFRPRVRQODVHGDFLyQSDOLDWLYD
y la retirada de la nutrición e hidrata-
FLyQFRPRSDUDGLJPDVGHODWRPDGH
GHFLVLRQHV7DO\FRPRHVKDELWXDOHQ
DPEDVVLWXDFLRQHVVLELHQHVDFHSWD-
ble que el consentimiento informado 
VHDYHUEDOVLHPSUHVHGHEHUHJLVWUDU
en la Historia Clínica.
a) Sedación paliativa
Sin desarrollar exhaustivamente el 
FDStWXOR GH VHGDFLyQ SDOLDWLYD HQ OD
DWHQFLyQDOÀQDOGHYLGDKD\TXHVDEHU
qué es y qué diferencias presenta res-
pecto a la eutanasia. La sedación pa-
OLDWLYDVHJ~QOD6RFLHGDG(VSDxRODGH
&XLGDGRV3DOLDWLYRVHV©ODDGPLQLVWUD-
FLyQ GHOLEHUDGD GH IiUPDFRV HQ GR-
VLV \ FRPELQDFLRQHV UHTXHULGDV SDUD
reducir la conciencia de un paciente 
FRQHQIHUPHGDGDYDQ]DGDRWHUPLQDO
tanto como sea necesario para aliviar 
adecuadamente uno o más síntomas 
refractarios y con su consentimiento 
H[SOtFLWR LPSOtFLWR R GHOHJDGRª (O
término ‹refractario› puede aplicarse 
a un síntoma cuando este no puede ser 
adecuadamente controlado a pesar de 
los intensos esfuerzos para encontrar 
un tratamiento tolerable en un pla-
]RUD]RQDEOHVLQTXHFRPSURPHWDOD
conciencia del paciente.
La eutanasia hace referencia a aque-
llas acciones realizadas por otras per-
VRQDVDSHWLFLyQH[SUHVD\UHLWHUDGD
de un paciente que padece un sufri-
miento físico o psíquico como conse-
cuencia de una enfermedad incura-
EOH \ TXH pO YLYH FRPR LQDFHSWDEOH
LQGLJQD\FRPRXQPDOFRQHOÀQGH
FDXVDUOHODPXHUWHGHPDQHUDUiSLGD
HÀFD]HLQGRORUD
(Q OD DWHQFLyQDOÀQDO GH YLGD WDP-
ELpQHQSHGLDWUtDODVHGDFLyQSDOLDWL-
va es un recurso que puede estar indi-
cado para tratar síntomas refractarios 
y el proceso de agonía.
b) Retirada de hidratación y nutrición 
DOÀQDOGHODYLGD
La alimentación y la hidratación siem-
pre se debe ofrecer al niño cuando 
este no puede ingerir por vía oral. 
$KRUDELHQFXDQGRHOSDFLHQWHWLHQH
la imposibilidad de hacerlo (porque se 
está muriendo o por afectación de su 
grave enfermedad de base) hay que 
plantearse si realmente está indicada 
OD DOLPHQWDFLyQ DUWLÀFLDO VRQGDV GH
DOLPHQWDFLyQJDVWURVWRPtDQXWULFLyQ
RKLGUDWDFLyQSDUHQWHUDOHWFRSRU
HO FRQWUDULR HV XQD PHGLGD GHVSUR-
porcionada o fútil. Esta alimentación 
DUWLÀFLDOQRHVWiH[HQWDGHFRPSOLFD-
FLRQHV\SRUORWDQWRKD\TXHYDORUDU
su adecuada indicación según el caso. 
(QORVQLxRVHQVLWXDFLyQWHUPLQDOSRU
la evolución de la enfermedad y la dis-
minución de las necesidades —al igual 
que los adultos— llega un momento 
HQ HO TXH DQWHV GH PRULU GHMDQ GH
comer y beber y puede no estar indi-
FDGRDGPLQLVWUDUÁXLGRV\QXWULHQWHV
En esta situación el paciente deja de 
comer porque se está muriendo y no se 
muere porque no se alimente. Hay que 
WHQHU HQ FXHQWD TXH SDUD OD IDPLOLD
HLQFOXVRSDUDHOSURIHVLRQDODOLPHQ-
tar e hidratar puede ser considerado 
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como una cura básica de la persona 
y habrá que dar el apoyo psicosocial 
y espiritual para acompañar en esta 
VLWXDFLyQ\DTXHHQRFDVLRQHVSXHGH
ser una medida que se aleje del mejor 
LQWHUpVGHOQLxR3RURWURODGRH[LVWH
XQDIDOWDGHHYLGHQFLDFLHQWtÀFDVREUH
las necesidades de nutrición e hidrata-
FLyQDOÀQDOGHYLGD(QHVWHVHQWLGR
se conoce que la deshidratación puede 
producir un aumento del estreñimien-
WR \ GH OD LQWR[LFDFLyQ RSLRLGH SHUR
WDPELpQDXPHQWDODGLXUHVLVFRVDTXH
resulta un problema cuando hay riesgo 
GHUHWHQFLyQXULQDULDSRUTXHHPSHRUD
los estertores en la agonía. Sin embar-
JRODHYLGHQFLDDFWXDOQRUHODFLRQDHO
estado de hidratación con la sensación 
GHVHGSRUORTXHODKLGUDWDFLyQDUWL-
ÀFLDOQRHVWDUtDLQGLFDGDFRQHO~QLFR
ÀQGHHYLWDUODVHG
Comunicación de malas noticias
Aunque afortunadamente se trata de 
XQKHFKRSRFRIUHFXHQWHQXHVWUDVR-
FLHGDGWLHQHJUDQGHVGLÀFXOWDGHVSDUD
aceptar la muerte de un niño. Sin 
HPEDUJR FXDQGR XQ SURIHVLRQDO GH-
WHUPLQD FRQ XQD FHUWH]D UD]RQDEOH
la probabilidad de que un niño no se 
pueda curar o que incluso puede lle-
JDUDPRULUGHEHLQIRUPDUDODIDPL-
lia. Cuando se comunican malas noti-
cias es fundamental acompañar a las 
IDPLOLDVHQVXVUHDFFLRQHVUHVSRQGHU
GXGDVUHVSHWDUORVWLHPSRVLQGLYLGXD-
les. También es importante individua-
OL]DUHOOHQJXDMHHQFDGDFDVRHLQIRU-
PDUVLHPSUHGHXQDPDQHUDDELHUWD
KRQHVWD\YHUD]\DOPLVPRWLHPSR
comunicar con la máxima empatía y 
sensibilidad.
En estas situaciones en las que se co-
PXQLFDXQDPDODQRWLFLDHVLPSRUWDQ-
te que el profesional conozca y pueda 
H[SOLFDUDODIDPLOLDORVEHQHÀFLRVTXH
genera la atención paliativa y cuáles 
son los recursos de los que se dispone 
para atender las necesidades paliati-
vas de su hijo.
A la hora de informar al niño hay que 
tener herramientas para poder valo-
UDU VXPDGXUH] LQIRUPDUOH VL ORGH-
VHD\DODYH]LQGDJDUHQVXVPLHGRV
y sus esperanzas. Entre los padres y 
el niño podemos encontrarnos dos si-
tuaciones que pueden generar cierto 
FRQÁLFWR8QDHVFXDQGRHOQLxR WLH-
QHSUHJXQWDV \ OD IDPLOLDSHQVDQGR
HQHOSRVLEOHEHQHÀFLRGHVXKLMRQR
quiere dar respuesta a sus preguntas 
ni permite que sea informado. Es lo 
que se conoce como la «conspiración 
GH VLOHQFLRª 3RU RWUD SDUWH FXDQGR
el niño y la familia están preocupa-
GRV SHUR QR TXLHUHQ KDEODU HQWUH
HOORV HQWRQFHV VH HVWDEOHFH OR TXH
se llama «pacto de silencio». Ante un 
niño que pregunta y «quiere saber» y 
unos padres que quieren que este «no 
VHSDªHVSUHFLVRH[SORUDUORVPLHGRV
de los padres y en ningún caso mentir 
DOSDFLHQWH&XDQGRHOQLxRSUHJXQWD
a menudo conoce o intuye la respues-
WD \ UHVXOWD XQD EXHQD RSRUWXQLGDG
para devolverle la pregunta y que nos 
pueda explicar todo lo que le preocu-
SD (Q DOJXQDV RFDVLRQHV ORV QLxRV
SUHJXQWDQQRWDQWRSRU©VDEHUªVLQR
SDUDFRQRFHU VLSXHGHQFRQÀDUHQHO
interlocutor. En general es bueno dar 
espacio al niño para que pueda pre-
JXQWDUWRGRDTXHOORTXHOHSUHRFXSD
pero también saber respetar el deseo 
de «no saber».
E
n DOJXQDVRFDVLRQHVORVQLxRVSUHJXQWDQQR
WDQWRSRU©VDEHUªVLQRSDUDFRQRFHUVLSXHGHQ
FRQÀDUHQHOLQWHUORFXWRU(QJHQHUDOHVEXHQR
dar espacio al niño para que pueda preguntar 
WRGRDTXHOORTXHOHSUHRFXSDSHURWDPELpQVDEHU
respetar el deseo de «no saber»
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Falta de cobertura universal de las 
necesidades paliativas
Afortunadamente los pacientes con 
enfermedades amenazantes y limi-
tantes para su vida tienen una baja 
SUHYDOHQFLD VLQ HPEDUJR SUHVHQWDQ
altas necesidades de atención. El he-
cho de que haya una escasa atención 
domiciliaria en pediatría y la práctica 
inexistencia de centros sociosanita-
ULRV \ UHFXUVRV GH GHVFDQVR IDPLOLDU
GLÀFXOWDTXHVHSXHGDDVHJXUDUHOGH-
recho fundamental del buen morir en 
pediatría.
$FWXDOPHQWH DXQTXHH[LVWHQ YDULD-
FLRQHVVHJ~QOD]RQDJHRJUiÀFD ORV
recursos disponibles para cubrir las 
necesidades paliativas de estos pa-
FLHQWHV VRQ LQVXÀFLHQWHV \ HO VLVWH-
ma no está preparado para atender 
a estos niños y sus familias de forma 
personalizada. También resulta ne-
cesario mejorar los canales de co-
municación entre los profesionales 
para asegurar la continuidad asis-
tencial en los diferentes niveles de 
atención.
Todos los profesionales que puedan 
estar implicados en esta atención de-
EHQHVWDUDGHFXDGDPHQWHIRUPDGRV
en la mayoría de casos bastaría con 
WHQHU XQRV FRQRFLPLHQWRV HVSHFtÀ-
cos básicos para hacer un enfoque 
paliativo de los problemas más fre-
cuentes. En casos más complejos se 
podría derivar el caso a unidades es-
pecializadas o disponer de su apoyo. 
Para hacer realidad una cobertura 
SDUD WRGRV ORV QLxRV \ IDPLOLDV VHD
FXDO VHD VX ORFDOL]DFLyQ HV QHFHVD-
rio que las instituciones den un paso 
adelante.
Otra carencia importante es la fal-
ta de recursos para la investigación 
DO ILQDO GH YLGD OR TXH GLILFXOWD
que se pueda avanzar en la mejora 
del acompañamiento en situacio-
nes tan complejas. Podría parecer 
que investigar y hacer estudios 
cuando un niño está muriendo no 
HV pWLFR SHUR HQ UHDOLGDG OR TXH
no es ético es no investigar durante 
HVWD HWDSD SRUTXH WRGRHOPXQGR
merece la mejor atención al final 
de la vida.
%LEOLRJUDÀD
$&75R\DO&ROOHJHRI3HGLDWULFVDQG&KLOG
Health. Children palliative care services. 
A guide to the development of children’s 
palliative care services. 3a ed. Bristol: ACT 
Brunswick Court; 2009.
(VFXGHUR&DUUHWHUR0-6LPyQ/RUGD3(O
ÀQDOGHODYLGDHQODLQIDQFLD\ODDGROHV-
cencia. Aspectos éticos y jurídicos en la 
atención sanitaria. Sevilla: Junta de Anda-
lucía. Consejería de Salud; 2011.
*yPH]%DWLVWH;0DUWtQH]0XxR]0%OD\
&$PEOjV-9LOD/&RVWD;HWDO ,GHQ-
tifying patients with chronic conditions in 
need of palliative care in the general po-
pulation: development of the NECPAL tool 
and preliminary prevalence rates in Cata-
lonia. BMJ Support Palliat Care. England; 
2013; 3(3): 300-308.
0DUWLQR5&DWi(+HUQiQGH]30XxR]$
1DYDUUR63DORPDUHV0HWDO(VWUDWHJLD
Nacional de Cuidados Paliativos Pediátri-
cos en el Sistema Nacional de Salud: Cri-
terios de Atención. [Internet]. Madrid: 
0LQLVWHULRGH6DQLGDG6HUYLFLRV6RFLDOHV
e Igualdad; 2014. Disponible a: <http://
www.msssi.gob.es>
1DYDUUR9LODUUXEt 6 2UWL]5RGUtJXH] -
Caritg-Bosch J. Estimació dels casos de 
mort tributàries de cures pal·liatives 
pediàtriques. Pediatr Catalana. 2015; 
75(1): 12-18.
Comitè Consultiu de Bioètica de Catalu-
nya. Informe sobre l’eutanàsia i l’ajuda al 
suïcidi. Barcelona: Generalitat de Catalu-
nya. Departament de Salut; 2006.
Comitè Directiu de la Sociedad Española 
de Cuidados Paliativos (SECPAL). Sedación 
paliativa. Madrid: SECPAL; 2002.
